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ATENCAO PERMANENTE PARA OS RAROS

Deputada Rosana Valle protocola projeto para tornar
permanente a Politica Nacional de Atencéo as Pessoas com
Doencas Raras.

A deputada federal Rosana Valle (PL-SP) apresentou a
Camara dos Deputados o Projeto de Lei 4997/2024, que visa
tornar permanente a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras. Atualmente regulamentada pela
Portaria 199/2014 do Ministério da Saude, a norma pode ser
revogada a qualquer momento por decisdo da Unido, deixando
milhGes de brasileiros em situacdo de vulnerabilidade. Com a
nova propositura, a politica se tornara uma lei, garantindo
estabilidade e protecéo aos direitos das pessoas afetadas.

O PL também incorpora ao Sistema Unico de Saulde
(SUS) as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras, reforcando os principios da universalidade,
integralidade e equidade no atendimento. Isso significa que
0 projeto de lei busca garantir que o SUS atenda a todas as
pessoas, oferecendo cuidados completos que englobem todas
as necessidades de saude dos pacientes e garantindo que
todos, especialmente 0os que mais precisam, tenham acesso
igual aos servicos de saude, independentemente de onde
moram ou de sua condi¢cdo social. Estima-se que mais de 13
milhdes de brasileiros convivam com doencas raras, que
apresentam desafios significativos em diagndstico, tratamento e
manejo clinico.

“Essa proposta fortalece um direito essencial e da
seguranca as familias que enfrentam essas condigles,
garantindo que possam contar com servigos diagnosticos e
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terapéuticos, independentemente de mudancas no governo”,
afirmou Rosana Valle.

A importancia da Politica Nacional de Atencéo
Integral

As doencas raras, que afetam até 65 pessoas a cada
100 mil habitantes, exigem uma abordagem especializada e
multidisciplinar. A deteccdo precoce e o cuidado integral sao
fundamentais para reduzir a morbimortalidade e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes. O projeto prevé acbes de
prevencdo, diagnostico, reabilitacdo e cuidados paliativos,
promovendo um atendimento humanizado e equitativo.

A politica também prioriza o fortalecimento da Rede de
Atencdo a Saude (RAS) do SUS, com integracdo entre os niveis
de atencdo, formacdo de profissionais qualificados e
incorporacgao de tecnologias inovadoras. Essas medidas buscam
reduzir desigualdades regionais e garantir acesso universal ao
tratamento.

Incluséo social e combate ao estigma

Além dos avancgos clinicos, o PL 4997/2024 enfatiza a
inclusdo social e o combate ao estigma enfrentado pelas
pessoas com doencas raras. A proposta contempla campanhas
educativas e acles intersetoriais para promover respeito e
valorizacéo da diversidade.

Rosana Valle destacou a relevancia do projeto: “Seja no
diagnéstico, no tratamento ou no manejo clinico, os portadores
de doencas raras enfrentam barreiras significativas para acessar
servicos especializados. Com essa politica permanente,
garantiremos que nenhum cidadéo fique desassistido”.

Impactos globais e locais

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), cerca de 6% da populacéo global é afetada por doencas
raras, o que equivale a 480 milhdes de pessoas. No Brasil, esse
namero chega a 13 milhdes. A proposta de Rosana Valle alinha
0 pais as melhores préticas internacionais e reforca a prioridade
de cuidado as popula¢des mais vulneraveis.

A proposta foi apresentada no dia 19 de dezembro e
aguarda despacho do Presidente da Camara dos Deputados
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para as comissoes que irdo analisa-la.
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